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Resume

Den inkluderende handicapforskning er blevet mere udbredt de senere ar, men ikke alle perso-
ner med udviklingshandicaphandicap er blevet deltagere i den inkluderende forskningsprak-

sis. Megen inkluderende handicapforskning benytter sig af forskningsmetoder, der forudsaetter
verbalt talesprog. Artiklen tager afsaet i spergsmalet om, hvordan den inkluderende handi-
capforskning kan udvikles sa alle personer med udviklingshandicap uanset funktionsevne og
kommunikationsform kan deltage. Den er et metodologisk bidrag til diskussionen af den inklude-
rende handicapforskning, og peger pa at der er behov for at bevaege den inkluderende handicap-

forskning i en multisensorisk retning.

Nogleord: inkluderende handicapforskning, multisensorisk metodologi, personer med udvik-

lingshandicap

Abstract

When inclusive disability research contributes to exclusion

This article examines in which way inclusive disability research can be developed, so people with
intellectual disability and very different cognitive and communicative skills can participate. The
article argues that inclusive disability research must develop the research methodology in a mul-
tisensory approach. Otherwise, the inclusive disability research contributes to exclusion and mar-

ginalization of people with severe intellectual disabilities.

Keywords: inclusive disability research, multisensory methodology, persons with intellectual
disability
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Sat pa spidsen kan man sige, at den
handicapforskning, der har som mal at
inkludere mennesker | marginaliserede

positioner, selv bidrager til eksklusion

Indledning

| de senere ar har der veeret et deltagelsesparadigme inden for handi-
capforskningen (Beail & Williams, 2014). Dette afspejler sig i handi-
capforskning internationalt, men ogsa i Danmark, hvor forskning der
aktivt inddrager personer med udviklingshandicap, er i fremvaekst (se
Gronbaek Jensen & Vaczy Kragh, 2020). Den inkluderende forsknings-
tilgang er blevet italesat som et paradigmeskifte fra; "a bli forsket "pa”
til d forske "sammen med” af” eller "forsket for” (Dstby & Haugenes,
2019, 5. 23). Pa det seneste er der rejst kritik af den inkluderende
handicapforskning for ikke at vaere for alle, men for at veere forskning
med og af en eksklusiv gruppe af personer med udviklingshandicap.
Kritikken gér p4, at den inkluderende handicapforskning i hej grad
involverer og repraesenterer personer, der taler verbalt sprog, bl.a. fordi
en del af forskningen har traditionelle metoder som kvalitative inter-
views som praeference (Gjermestad m.fl. 2022, de Haas m.fl,, 2022).
Dette udelukker personer, der benytter sig af andre kommunikations-
former. Der ses i denne sammenhaeng en tendens til, at personer med
mere omfattende udviklingshandicap pa forhand udelukkes fra forsk-
ningen, fordi de opfattes som sveere at inddrage (de Haas m.fl. 2022). |
forleengelse heraf kritiseres den inkluderende handicapforskning for at
bidrage til den samfundsmaessige eksklusion af personer med omfat-
tende udviklingshandicap (de Haas m.fl, 2022). Sat pa spidsen kan man
sige, at den handicapforskning, der har som mal at inkludere menne-
sker i marginaliserede positioner, selv bidrager til eksklusion. Denne
artikel skriver sig ind i denne kritik og efterlyser et nyt paradigme
inden for den inkluderende handicapforskning (de Haas m.fl, 2022),
der tilgodeser den mangfoldighed, som personer med udviklingshan-
dicap udger og som muligger deltagelse af personer, der kommunike-

rer pa andre mader end med verbalt talesprog. Argumentet i artiklen

er pa denne baggrund, at der er behov for at basere den inkluderende
handicapforskning pa videnskabsteoretiske grundforstaelser, der for-
udszetter, at mennesket kommunikerer og meddeler sig med en mang-
foldighed af ytringsformer og at kroppen og sansemaessige indtryk og
udtryk er centrale heri. Et andet argument er, at der ogsa er behov for
at diskutere og nuancere de krav, der hidtil har praeget den inklude-
rende handicapforskning mht. involvering, kontrol og ejerskab (Nind,
2014, Mietola m.fl,, 2017). Krav, der pa st og vis forudsaetter seerlige
kognitive kapaciteter, og som derfor virker ekskluderende for personer,
der ikke kan udvise disse. Selvom artiklen som udgangspunkt har et
metodologisk sigte, er artiklens pointer og perspektiver ogsa relevante
for socialpaedagogisk arbejde med voksne med udviklingshandicap.
Artiklen skrives pa baggrund af min ph.d.-afhandling; "Deltagelse i hver-
dagslivet — en empirisk baseret undersogelse af de oplevelser og erfarin-
ger med deltagelse unge voksne med intellektuelle udviklingshandicap
har i hverdagslivet” (Lyng Rasmussen, 2022).

Inkluderende handicapforskning - kort fortalt

Historisk knytter den inkluderende handicapforskning sig til handica-
paktivisme og opger med den traditionelle forsknings fokus pa handi-
cap som en individuel tragedie og feenomen (Mietola m.fl,, 2017). Ikke
mindst engelske handicapaketivister har veeret fortalere for princippet
om "nothing about us without us”, og i England og Australien har der
siden 1980’erne vaeret gennemfort forskning, der kan karakteriseres
som inkluderende forskning (Walmsley & Johnson, 2003). Det vil sige
forskning, hvor personer med ex udviklingshandicap indgar i forsk-
ningsprocessen sammen med forskeren. Inkluderende handicapforsk-
ning kan bedst betragtes som en paraplybetegnelse for forskellige
tilgange og metoder (Chalachanova, 2021). Det er bl.a. graden af invol-
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vering, men ogsa spergsmal om ejerskab og kontrol over forsknings-
sporgsmal, forskningsprocessen, og forskningsprojektets mal der afger,
hvilken type af inkluderende forskning der er tale om (Nind, 2014).
Forenklet sagt er der tale om et kontinuum af inkluderende forskning,
der spaender fra mindre til mere deltagelse og ejerskab af forsknings-
processen og dens "output” med medforskning som det radikale yder-
punkt mht. indflydelse og deltagelse i alle dele af forskningsprocessen
(Elvbakken & Malterud, 2021). De Haas m.fl. peger dog p4, at der over
tid er sket en bevaegelse, sa inkluderende forskning i hoj grad sidestilles
med forskning med og af personer med udviklingshandicap og at et for
er gledet ud af betragtningen (de Haas m.fl,, 2022). | forhold til perso-
ner med omfattende udviklingshandicap, har der ofte vaeret tale om
forskning, hvor professionelle eller parerende udtaler sig pa vegne af
gruppen (Cluley, 2016). | Norden har professor Anita Gjermestad vaeret
drivkraft i at pege pa, hvordan den inkluderende forskning kan udvik-
les, sa personer med omfattende udviklingshandicap kan indga (se
Gjermestad 2017, Gjermestad m.fl, 2022). | denne artikel er jeg inspi-
reret af perspektiver fra Gjermestads forskning til at argumentere for,
at der er brug for at bevaege den inkluderende forskning i en multisen-
sorisk retning (Gjermestad m.fl, 2022), der baseres pa en anerkendelse
af, at kommunikation ogsa, og i udgangspunktet, er et ikke-verbalt
feenomen (Gjermestad m.fl,, 2022). Nar verbalt talesprog bliver tillagt
saerlig veegt, risikerer man ikke at fa gje for, at mennesket kan udtrykke
sig via stilhed, kropssprog, lyde, mimik, altsa med en mangfoldighed

af ytringsformer mv. (Spyrou, 2011). Stemmer og kommunikation ma
derfor forstas bredt, som omfattende nonverbale, kropslige, sensori-
ske elementer (Gjermestad m.fl, 2022). Dette nedvendigger, at den
inkluderende handicapforskning udvikles med videnskabsteoretiske
og metodologiske grundforstdelser, der imgdekommer, at stemmer og
kommunikation forstas sadan. | denne artikel knyttes dette teoretisk
sammen med kropsfaenomenologiens forstaelse af, at mennesket er
hele sin krop, og derfor oplever verden med kroppen gennem bevae-
gelse, lugt, smag, bergring mv. (Duesund 1996). Kropsfeenomenolo-
gien rummer grundforstaelser af menneskelig vaeren, der er velegnede
i forhold til at udvide perspektivet pa mennesket og pd menneskelig
kommunikation, ytring og viden, og som metodologisk set leder til

en kropsliggjort og multisensorisk metodologi. Udviklingen af den
inkluderende handicapforskning i en multisensorisk retning kraever
ogsa metodologiske overvejelser over, hvad det vil sige at lytte. Og der
er brug for at arbejde med komplekse forstaelser af, hvad vi lytter til og
hvordan vi lytter (Simmons & Watson, 2015).

Kroppens sprog som grundlag for kommunikation og forstaelse
mellem mennesker

Mennesket udtrykker sig med andet end ord. Hvor verbalt sprog ofte
anses som udtryk for og definitionen pa menneskets virkelighed, sa
mente kropsfaenomenologen Maurice Merleau-Ponty ikke, at men-

neskets bevidsthed er karakteriseret ved et "jeg mener at” men et "jeg

kan” (Merleau-Ponty, 1994, Goode, 2001). Metodologisk set betyder
dette, at man orienterer sig mod kroppens sprog, som specialpaeda-
gogen Turid Horgen formulerer det (Horgen, 2006). Dermed laegges
ogsa afstand til de dominerende forestillinger om, at verbalsproget

er vejen til forstaelse af og viden om den anden og dennes perspek-
tiver pa forhold i sit liv. Kroppen og den bevaegende krop anses for
kommunikerende og kroppen udtrykker og fortzeller via bevagelse,
holdning, gestik, mimik mv. om, hvad mennesker er optaget af, gerne
vil og hvordan de oplever det, de er en del af. Som Horgen siger; "hurtig
vejrtreekning er udtryk for "noget”, roligere vejrtrekning det samme”
(Horgen, 2006, s. 47, min oversattelse). Det betyder, at menneskers
bevaegelser opfattes som meningsfulde og intentionelle; "det kropslige
udtryk er fyldt med betydning og intention” (Willert, 2019, 5. 18). Det
betyder ogs3, at kropslig handling og aktivitet anses som en del af den
viden et menneske har og at ikke al viden nadvendigvis kan szettes pa
verbalt sprog (Duesund, 1996). Mennesket er i verden med sin krop
og med kroppen ferst. Disse videnskabsteoretiske grundforstaelser
betyder metodologisk set, at opmzrksomheden rettes mod menne-
skets kropslige ageren og sanselige udtryk. Det leder til en optagethed
af at forsta disse som ytringer og "stemmer” og perspektiver pa eget
liv. Men ogsa til at empati og intersubjektivitet imellem mennesker er
kropsligt funderet, hvilket betyder, at mennesker praerefleksivt forstar
hinanden med kroppen og gennem kropssprog (Finlay, 2006). Dermed
bliver det en metodologisk pointe, at hvis forskning overvejende
knytter an til sproglige udmeldinger og interaktion, sa overser man
vaesentlig information om, hvordan den anden oplever forhold i sit liv.
Kroppen og sansemaessige udtryk er altsa ikke "bare” at betragte som
nyttigt supplement til samtaler og interview, men ma vare udgangs-
punktet i forskning, uanset om dem der deltager i forskningen, har en
funktionsnedszettelse eller ej. Det betyder ogs3, at forskning, uanset
hvor intellektuel en praksis den traditionelt opfattes som at vere,
udger en praksis, der er funderet i hele kroppen og hele kroppens san-

seapparat (Horgen, 2006).

En anden metodologisk pointe, der falger med den kropsfeenomeno-
logiske inspiration, er ideen om at "lytte”. At lytte ma forstas i en mere
kompleks betydning end vanligvis og som noget andet end at hgre. At
lytte er en bevidst og mere omfattende form for at hore, der omfatter
alle sansemaessige indtryk og udtryk, og dermed hele kroppen, folelser
og stemninger. At lytte involverer taette multisensoriske observatio-
ner af det andet menneskes kropslige fremtraeden, og man ma derfor
leegge sig i selen for at observere og bemzerke tonefald, betoninger,
ansigtsudtryk mv. hos den anden (Finlay, 2006). Derfor ma man ogsa
vaere indstillet pa at anvende alle dele af sig selv i bestraebelserne pa

at lytte til og forsta, hvad det er, den anden udtrykker og er optaget

af. "Being with” er et udtryk, der anvendes i fanomenologien om det
forhold, at man med dbenhed og sensitivitet mader et andet menne-

ske. At man giver sig hen til situationen og det at veere sammen med
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Kroppen og den bevaegende krop
anses for kommunikerende og
kroppen udtrykker og forteeller

det andet menneske. Dette uden at have et mal og styre situationen ud
over det at vaere sammen med den anden (Dahlberg m.fl, 2008). "Being
with” kan i denne sammenhaeng forstas som en intensiv interaktion,
der kan veere neglen til at lave inkluderende forskning med personer
med omfattende udviklingshandicap. Baseret pa en mangfoldighed af
udvekslinger giver dette mulighed for, at personer med udviklingshan-
dicap, uanset funktionsevne og kommunikationsform, kan inkluderes i
den inkluderende handicapforskning (de Haas m.fl., 2022).

Set i forhold til forskning med og for personer med mere omfattende
udviklingshandicap betyder ovenstaende, at der metodisk er brug for
at tilbringe tid sammen med deltagerne og tage del i de hverdagslige
aktiviteter og rutiner, de indgar i. Det betyder ogs4, at der er brug for at
forskeren kommer til at kende personen og dennes individuelle made
at udtrykke sig pa. Et sadant kendskab kraever tid sammen. Det er ogsa
forstaelser, der betyder at man ma og kan "veere med” og ved siden af
personen for at finde ud af, hvad personen oplever og er optaget af i
hverdagslivet. For sasmmen med personen at kunne skabe viden om
og inddrage personens perspektiv (de Haas m.fl,, 2022, Simmons &
Watson, 2015).

| det folgende giver jeg et eksempel p3, hvordan det at "veere med”

og "ved siden af” en kvinde med omfattende udviklingshandicap gav
mulighed for at inddrage kvindens perspektiv pa eget hverdagsliv,

og hermed fa et andet perspektiv repraesenteret, end der ville veere
fremkommet ved udelukkende at sperge de professionelle rundt om
kvinden eller hendes parerende. Det intensive samvaer med kvinden
var del af et etnografisk inspireret og flerstedet feltarbejde, som jeg
udferte i forbindelse med mit ph.d.-projekt. | feltarbejdet "fulgte” jeg 4

unge voksne med udviklingshandicap i deres samlede hverdagsliv. Det
vil sige der, hvor de bor, er beskeeftiget, til fritidsinteresser, under trans-
port mv. Den kvindelige deltager fulgte jeg i to forskellige perioder over
20 dage i 2020. Tidsmaessigt fulgte jeg kvinden fra morgen til aften (se
Lyng Rasmussen, 2022).

At blive - nar man kan veelge at ga
Tilde er 36 ar. Hun har et omfattende udviklingshandicap. Hun
sidder i korestol og udtrykker sig med lyde, gestik, kropsholdning,
enkelte ord og beveegelser. Tilde korer selv sin kerestol rundt. Hun
er tilknyttet en dagbeskeftigelse for voksne med omfattende udvik-
lingshandicap. Hver dag er der kreative aktiviteter, som brugerne
er tilknyttet. Tilde er primeert tilknyttet musikaktiviteten. | den
periode jeg "folger” Tilde, forlader hun ofte aktiviteterne. Dvs. hun
kerer ud af det rum, som aktiviteten foregdr i og scetter sig i feel-
lesrummet. Personalet forteeller, at Tilde er "en der ikke gider veere
med” og "tit siger nej”. Men det er ikke alle dage at Tilde veelger
aktiviteterne fra. Nogle gange sidder hun i sin kerestol, mens de
andre rundt omkring hende synger og spiller, enkelte gange indgar
Tilde mere aktivt i musikaktiviteten som falgende eksempel viser; En
medarbejder er i gang ved klaveret. Brugerne sidder rundt omkring i
lokalet (...). Medarbejderen, der star for musikaktiviteten, begyn-
der at spille og synge. Det er en "goddag” sang. Han synger hajt: "Vi
siger god dag til”, og sd en brugers navn. Han siger: "Skal vi ga videre
med Tilde?”. Da han begynder at synge (noget i retning af): "Vi siger
god dag, god dag, god dag til Tilde!” lofter Tilde hovedet. Da verset
er slut, senker hun igen hovedet ned, s hagen hviler pa brystet.
Der synges videre, og de andre brugere, synger derefter nogle andre
sange. (...) Jeg legger meerke til, at Tilde kigger op flere gange, mens
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der synges. Efter noget tid tager hun dog fat i kerestolen og kerer ud.
(...) (feltnote februar 2020).

At folge og intensivt vaere sammen med Tilde i en periode gav mulig-
hed for at undersoge Tildes perspektiver pa deltagelse i hverdagslivet.
At blive i aktiviteten nar Tilde har mulighed for at forlade den, kan
forstas som en intentionel handling. Som naevnt kan menneskelige
handlinger og initiativer forstds som ytringer og "stemmer” og per-
spektiver pa eget liv. Tildes bevaegelser og handlinger, i forbindelse med
de kreative aktiviteter kan ses som sddan. Ved lkke at forlade aktivite-
ten viser Tilde en interesse og lyst til at vaere med. En viden om Tildes
perspektiv, der kun kunne fremkomme ved gennem lzeengere tid og
intensivt at veere sammen med hende og ved siden af hende i hendes

hverdagsliv.

En multisensorisk metodebrug — hvordan kan det forstas?

| de foregaende afsnit har jeg peget pa behovet for at dreje den inklu-
derende handicapforskning i en multisensorisk retning, men hvordan
kan en multisensorisk metodologi forstas? og hvilken betydning far
den multisensoriske tilgang rent metodisk? Jeg definerer metodologi
som den retning eller tilgang som videnskabsteoretiske grundforstael-
ser forer med sig og som far betydning for, hvordan forskning menes
at kunne og skulle udferes og de metodiske greb, der i den forbindelse
anvendes eller folges. Med inspiration fra professor Sarah Pink forstar
jeg multisensorisk som alle kropslige og sansemaessige elementer, der
forstas og inddrages som information og data i en forskningsproces
(Pink, 2015). Metodisk betyder dette, at man anvender og udvikler
metoder og metodiske greb, hvor det er muligt, at alle menneskets
sansemaessige udtryk tages i anvendelse og indgar i forbindelse med

vidensskabelse.

I en artikel om eksisterende inkluderende handicapforskning, hvor
personer med omfattende intellektuelle handicap har veeret deltagere,
fremhzaves de mest lovende tilgange at veere etnografisk feltarbejde,
kreative og zestetiske metoder sdsom photovoice, film, video, drama og
teater (Gjermestad m.fl. 2022). Det vil altsa sige metoder, der indebaerer
forskellige former for kropslige udtryksmuligheder. Andre visualise-
rende og sensoriske metoder kan veere brug af tegninger og forskel-

lige typer billeder. Metoder med fokus pé og inddragelse af lyd skal
ogsa naevnes. At rette opmarksomhed mod lydlige udtryk, variatio-
ner i klangen i stemmen, eller jf. citatet om hvordan vejrtraekningen
lyder, kan bidrage med viden og perspektiver pa, hvordan en situation
opleves, som er saerligt relevant i forhold til personer, der taler lidt

eller intet verbalt talesprog. Dette kan konkret gares ved i en periode
bevidst at rette fokus mod lyd frem for syn (se Steno & Lyng Rasmus-
sen, 2022, Lyng Rasmussen, 2022). | tilleeg til de naevnte metoder, vil

jeg fremhzeve det at bevaege sig sammen med deltagerne som en mul-

tisensorisk metode. Sakaldte feltvandringer er en metode, hvor man

folger en person i dennes hverdagsliv (Wentzel Winther, 2018). At
bevaege sig rundt sammen med personer er en metode, hvor kroppen
og sanserne aktiveres og registrerer elementer i hverdagslivet. | for-
bindelse med feltvandringer er man i sin krop og man bade ser, horer,
dufter og meerker (Wentzel Winther, 2018). Hukommelse og erindrin-
ger stimuleres ogsa af medet med den fysiske materialitet og afsted-
kommer derfor reaktioner og ytringer, der kan veere perspektiver pa
eget liv (Rasmussen, 2017). | det folgende giver jeg et eksempel, der illu-
strerer en sadan feltvandring. Som det fremgar, taler Mille, den kvinde
jeg folger, verbalt sprog. Uden at gé ind i en diagnostisk diskussion,

kan Mille betragtes som havende et udviklingshandicap, der pavirker
hendes funktionsevne i moderat grad. Mille havde det dog rigtig sveert
med interviewsituationer. Hun svarede med enstavelsesord, hvis hun
svarede, hun vendte og drejede sig pa stolen, og udviste alle kropslige
tegn pa ubehag ved situationen. | forbindelse med feltvandringer var
det anderledes.

Milles arbejdsdag er slut og sammen er vi er pd vej hjem til boste-
det. Vier i en bus og har kert et stykke tid. Mille ved, hvor vi skal af
(..) Hun sidder inderst pa bussedet og rejser sig for at kunne se op
over ryglenene, om vi er der, hvor vi skal skifte bus. Mille siger, at
det er nu og rejser sig for at trykke for stop (...). Vi skal krydse en teet
trafikeret vej. Der er to lyskryds — vi skal over det sidste — ovre pa
den anden side er der et busstopsted, for den nceste bus vi skal med.
Imens vi gar sammen hen mod det, sporger jeg hende, hvordan hun
har leert at tage busserne selv. Mille svarer noget med, at hun har
taget busserne flere gange, og taler noget om en medarbejder og
nogle af de andres hjemmedage. Jeg forstar ikke helt, hvordan det
heenger sammen. (...) Mens vi gar der og snakker, er vi ndet over pa
den anden side af vejen og hen til busstoppestedet. Vi kigger begge
pd standeren og kan se, at der er 3 minutter til at bussen kommer.
Efter et minut kan vi se at den kommer nede af vejen. Da vi skal ud
pa cykelstien reekker Mille handen ud efter mig. Jeg sporger: “skal jeg
holde ved dig”? Hun svarer: " Ja, jeg kan ikke rigtig i’ at ga ned her”.
Hun scetter den ene fod pa kantstenen og den anden ned pa cykel-
stien, og jeg teenker, at det er den lille kantsten, som hun tenker pa.
Jeg holder ved Milles hand og vi gdr ud pa cykelstien. Vi kommer ind
i bussen og tjekker begge ind. (...) (feltnote januar 2019)

Ved at lave feltvandringer sammen med Mille, kom Milles egne per-
spektiver pa det at bevaege sig i naermiljeet til udtryk pa en made, der
ikke kom frem i forsgget pa at lave interview med hende. Milles krops-
bevaegelser og ytringer i forbindelse med hendes bevaegelser rundt
fortalte om besvaeret og brug af mental energi forbundet med at veere
"selvtransporterende” og selvstzendig, som var det paedagogiske mal
med Milles daglige transport mellem bosted og arbejde. Nar Mille tog
bussen fra arbejde og hjem, eller til byen for at handle, viste det sig,

at hun havde udviklet strategier for at klare transporten. Mille vidste,



FORSKNING | PADAGOGERS PROFESSION OG UDDANNELSE

18

VOL7 | NO2 | 2023 | TEMA: PADAGOGIK & FORSKNINGSMETODER

hvor der var geleendere at holde fast i, hvilke kantsten, der kunne veere
sveere at forcere og som kraevede ekstra koncentration og forsigtighed,
og hvordan en bustur skulle klares, hvis hun skulle undga at falde i eller
ud af bussen. Milles erindringer om fald blev aktiveret, nar vi bevae-
gede os rundt og igangsatte fortzllinger om de fald, hun havde gjort
sig nar hun tog bussen. Ved at veere tat pa og falges med Mille rundt
oplevede jeg de kropslige udfordringer ssmmen med hende. Med
brugen af denne metode fik Mille mulighed for at veere deltager pa sine
egne praemisser og fa sine egne perspektiver pa den daglige transport
repraesenteret. Med en multisensorisk metodologi og en kropslig og
sensorisk-orienteret metodebrug er det muligt at tilpasse metoderne
til det enkelte menneske og dette menneskes unikke udtryksmade og
ytringer, hvorved det bliver muligt at inkludere og repraesentere en

mangfoldighed af stemmer og perspektiver i handicapforskning.

Kriterier for inkluderende handicapforskning

Hvis inkluderende handicapforskning faktisk skal vaere inkluderende,
og ikke kun vaere forskning med og af personer der taler verbalt sprog
og har et udviklingshandicap, der pavirker deres funktionsevne i
mindre grad, er der ogsa behov for at udvide og nuancere de kriterier,
der hidtil har praeget den mht. til graden af involvering, kontrol og ejer-
skab (Nind, 2014, Mietola m.fl. 2017). N&r forskningen prages af ideer
om, at der skal vaere tale om forskning med og af personer med udvik-
lingshandicap for at veere inkluderende, og at deltagerne skal have
kontrol og ejerskab over alle dele af forskningsprocessen, udelukkes og
ekskluderes personer med udviklingshandicap, der ikke kan honorere
disse krav. Med disse kriterier som afszet kan man sige, at den inklude-
rende handicapforskning kommer til at basere sig pa forestillinger og
veerdier om det selvsteendige og uafheengige menneske, der kan traeffe
frie valg og handle autonomt. Veerdier som pa saet og vis knytter sig til
og afspejler en traditionel vestlig forstaelse af det rationelle og selvbe-
stemmende menneske (Vorhaus, 2014, Bach 2017). Dette er forstaelser
af mennesket og menneskelig funktion, som ikke alle personer med
udviklingshandicap nedvendigvis kan leve op til, fordi de pa afgerende
punkter har brug for hjeelp og stette i deres hverdagsliv, ex til at treeffe
valg (Vorhaus, 2014, Bach 2017). Der er derfor behov for at udvide
kriterierne for den inkluderende handicapforskning og anerkende, at
inkluderende handicapforskning bade kan veere med og af, men ogsa
for og ved siden af (de Haas m.fl. 2022). Der er brug for at anerkende, at
intensiv interaktion sammen med personen ogsa kan veere inklude-
rende - fordi forskeren sammen med personen kan skabe viden om

dennes perspektiver pa eget hverdagsliv.

Afslutning

Verbalt sprog har haft en privilegeret position i den vestlige verden
(Gjermestad, 2017). Det geelder i den kvalitative forskning, herunder i
den inkluderende handicapforskning. Ogsa i socialpaedagogiske miljoer
hvor hovedparten af de tilstedevarende ikke benytter verbalt sprog

er der risiko for at verbalt sprog bliver den dominerende kommunika-
tionsform, og at andre kropslige og sansemaessige udtryksformer ikke
betragtes som meningsfuld kommunikation (Gjermestad, 2017). Pa den
baggrund er det vigtigt at fremhzeve, at artiklens perspektiver pa men-
neskelig ytring og kommunikation ogsa er relevante for paedagogisk
praksis. Socialpaedagoger er sammen med og ved siden af personer
med udviklingshandicap over tid og har i den forbindelse en unik
mulighed for at lzere den enkeltes ytringsformer at kende, og gennem
dette kendskab at stgtte op om personens kommunikationsmulighe-
der. Det forudseetter dog en anerkendelse af at mennesket kommuni-
kerer pd mangfoldige méder, og at man som paedagog er villig til at tage
alle midler og udtryk i brug i forbindelse med kommunikation.

I centrum for artiklen har veeret spargsmalet om hvordan den inklude-
rende handicapforskning kan udvikles sa alle personer uanset funkti-
onsevne og kommunikationsform kan deltage og hvilke metodologiske
og metodiske udviklinger dette forudsaetter. Disse spergsmal er knyttet
sammen med det forhold, at mennesker med mere vidtgaende udvik-
lingshandicap stort set er fraveerende i forskning og heller ikke den
inkluderende handicapforskning har formaet at bidrage til inklusion

af denne borgergruppe. Den manglende deltagelse er et problem,

ikke kun for den enkelte person, men ogsa samfundsmaessigt, da det
betyder at vi ikke far del i den viden og de indsigter personer med
sadanne udviklingshandicap har at bidrage med, f.eks. om hvad social-
paedagogiske indsatser har af betydning for deres liv. Den manglende
inddragelse bidrager til at fortszette den samfundsmaessige margina-
lisering af borgergruppen, da deltagelse i forskning kan virke trans-
formativt dvs. medvirke til gget samfundsmaessig opmeerksomhed

og prioritering (de Haas m.fl, 2022). Dette geelder savel i en velfaerds-
politisk, som i en velfeerdsprofessionel sammenhzng. En inkluderende
handicapforskning, hvor personer med mere vidtgaende udviklings-
handicap indgar, kreever tid og dermed prioritering af ressourcer til
mere langvarigt samvaer. Det er en made at lave forskning, der lige nu
er udfordret af forskningens ekonomiske vilkar og prioriteringer. Der
ligger dog en etisk og demokratisk fordring i, at alle mennesker uanset
funktionsevne og kommunikationsform bliver inddraget og lyttet til i

forskning, der omhandler forhold i deres eget liv.
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